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Abstrakt

Demenssjukdomen paverkar inte endast personen sjdlv utan ocksd personens anhériga. Som
sjukskotare kan man ofta traffa personer inom varden som &r demensdrabbade. Dessa personer
hor till en kanslig grupp och det finns oftast en stottande anhdrig i bakgrunden.

Syftet med studien &r att ta reda pa hur den anhdriga upplever sin narstdendes insjuknande i
demens och vilket behov av information och stéd som finns. Resultatet av studien skall kunna
bidra till sjukskotares battre forstaelse vid vardmoten av en anhdrig till en demensdrabbad.

Skribenten har intervjuat anhoriga till en demensdrabbad narstdende, med fokus pa tiden for
insjuknandet. Intervjuerna analyserades med hjalp av kvalitativ innehallsanalys. Resultatet ar
uppdelat i tre kapitel: kris, information och stdd. Under dessa kapitel framlaggs olika kategorier
som sedan forstarkts med sammanfattande texter i berdttelseform for att ge Idsaren en battre
forstelse for den anhorigas situation. Det uppstod 10 olika kategorier. | studien har tva
teoretiska utgangspunkter anvants: Cullbergs kristeori och Kolcabas vdlbefinnande teori. Dessa
valdes for att hjalpa sjuskotaren forsta den enskilda anhorigas situation och for att underlatta
vardarbetets upplagg.

Resultatet uppvisar att den anhoriga upplever att det &r svart att anpassa sig till att en
ndrstaende insjuknat. Den anhdriga upplever ett stort informationsbehov om sjukdomen och
narstdendes situation. Stodet ar en viktigt del eftersom den anhériga far mycket nytt ansvar och
det kan bli kanslomassigt tungt utan hjalp.

Sprak: Svenska Nyckelord: demenssjukdom , anhdrig, kris, information, stod
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Summary

Dementia disease does not only affect the person itself but also the person’s relatives. In
healthcare you can, as a nurse, often meet people who suffers from dementia. These
people belong to a vulnerable group and there is usually a supportive relative in the
background

The aim of the study is to find out how the relative experience that their relative sicken in
dementia and their need for information and support. The result of the study could
contribute to a better understanding for the relative for a nurse when meeting with a
relative of a dementia suffering person.

The writer has interviewed relatives with relatives who suffer from dementia, focusing on
the beginning of the disease. A qualitative content analysis of the material was made.
The result was then divided into three chapters: crisis, information and support. Under
these chapters, different categories were presented, which were then amplified with
summary texts in narrative form to give the reader a better understanding of the
relative's situation. There were 10 different categories. In the study, two theoretical
starting points have been used: Cullberg's crisis theory and Kolbaba's comfort theory.
These were chosen to help the nurses understand the situation of the individual relatives
and to easier plan the care.

The result shows that the relatives feel that it is a difficult adaptation after the relative
has sicken in dementia. The family members experience a great need of information
about the disease and the situation of the relative. Support is an important part because
the relatives get a lot of new responsibilities and it can be emotionally heavy without
help.

Language: Swedish Key words: relative, dementia disease, crisis, information, support
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1 Inledning

Allt fler personer insjuknar i demenssjukdom och det paverkar inte enbart personen som
drabbas utan ocksa personens anhoriga. Nar man skall borja finna sig i situationen att ens
nara anhorig t.ex. en foralder, make eller maka drabbas av demens sa behdver man stod
och information. (Birkelund & Madsen, 2013, s. 3024)

Fran det latinska spraket kan man dversatta ordet demens till “’bort, frin”, ”forstind, sinne”
vilket &r ett satt att forklara sjukdomen. Sjukdomens forlopp ar olika for alla, men man
brukar berakna att sjukdomen utvecklas under 5- 10 ar. Sjukdomen attackerar framst
korttidsminnet och forlusten av korttidsminnet &r ett av de vanligaste symptomen. Personer
genomgar personlighetsforandringar och beteenderubbningar. (Dehlin & Rundgren, 2007,
s. 369- 370)

Skribentens mormor hade demens och darfor har skribenten valt att géra en forskning
kring att vara anhorig till en person med demens. Skribenten har manga ganger kommit i
kontakt med anhdriga till ndgon som drabbats av demens pa olika stéllen i praktiken: pa
demensboenden, aldreboenden och pa vardavdelningar. Att vara anhorig kan vara tungt
och ofta svart. De anhdriga som skribenten har kommit i kontakt med inom varden har ofta

varit valdigt aktiva i sin anhdrigroll och haft manga fragor.

Skribenten har upplevt, att anhdriga skapar situationer for den demenssjuke som de tror att
den demenssjuke skall kanna igen eller komma ihdg- situationer som i stéllet skapar oro
och radslor. Darfor vill skribenten ocksa ta upp behovet av information i sin studie, det vill
sdga situationer dar sjukskotarna har en sa god relation till den demensdrabbade att

anhoriga kan radfraga vilka situationer som &r icke orovackande for den dementa.

| dagens samhélle vill man att alla aldre skall bo hemma sa lange som mdgjligt eftersom
denna aldersgrupp Okar hela tiden vilket betyder det att vardplatserna inte racker till. Detta
innebér att anhoriga far ta valdigt mycket ansvar for sina foraldrar, maka eller make. De
anhoriga far troligtvis hjalp och stod fran kommunerna i form av hemservice eller

hemsjukvard men det ar &nda oftast anhdriga som skall ge den storsta hjalpen.



2 Syfte och fragestillningar

Skribenten vill undersoka anhérigas behov av information och stdd néar en narstaende
insjuknar i demens. Resultatet av undersokningen kan bidra till sjukskotares battre

forstaelse for vilken hjalp anhoriga behover.

Studiens syfte ar alltsa att ta reda pa vilken slags information och vilket slags stod anhériga

till demenssjuka behdver och hur sjukskdétare kan hjélpa den anhoriga.

Studiens fragestallningar ar: Hur upplever den anhoriga nar en narstdende insjuknar i

demens?

Vilken information upplever den anhériga till en person som insjuknat i demens att den

behover f&?

Vilket stod upplever den anhériga till en person som insjuknat i demens att den behdver

fa?

3 Teoretisk utgangspunkt

Skribenten har valt tva teorier att basera sig pa vid utformningen av arbetet. Den forsta
teorin som valts &r Cullbergs kristeori (2006) eftersom att nar en narstaende far en diagnos
sa paverkar det ocksa den anhdrigas situation. Den andra teorin som valts ar Kolcabas
valbefinnande teori (Dowd, 2014) for att visa upp hur sjukskotaren skall hjalpa den
anhoriga att uppna valbefinnande. Skribenten forklarar foljande teorier i néasta

underkapitel.

3.1 Kristeori

Skribenten har valt att anvanda Cullbergs kristeori (2006, s. 141- 155) som teoretisk
bakgrund till upplevelserna av att en anhorig drabbas av demens. Skribenten ténker att en
sjukskotare behdver kunna l&sa av hur den anhdérigas situation ar, det vill saga veta i vilken
fas den anhdriga ar, for att da sedan kunna veta vilken information och hur mycket och

vilket slags stod den anhoériga behdver.
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En kris kan uppdelas i fyra olika faser: den forsta ar Chockfasen som overgar till;
Reaktionsfasen som overgar till; Bearbetningsfasen vilket leder till; Nyorienteringsfasen

vilket innebar en nystart.

Chockfasen kan vara i allt fran en liten stund eller upp till nagra dygn. Under denna fas ar
verklighetsuppfattningen rubbad, man har svart att forsta vad som har hant och hur man
skall fortsétta att leva med den nya informationen. Det &r kaos. Den som upplever chock
kan ha glomt bort saker som denne har sagt eller gjort néar informationen getts. Beteendet
vid denna fas kan vara valdigt speciellt och utatagerande eller motsatsen, inatagerande.

Personen kan avge en fornekande bild till realiteten.

Reaktionsfasen innebar att personen borjar bli lite mera mottaglig for det nya. Chock-, och
reaktionsfaserna ar tillsammans en akut kris. Denna fas handlar om att personen bérjar
smélta och processa det nya som hant. Man borjar forsoka finna orsaker till det som hént
och darfor stélls ofta fragan varfor. | den akuta krisen kan en persons omedvetna forandra
handelsen i huvudet. Man forsoker kanske férminska héndelsen. Ens forsvarsmekanismer
trader till. Regression betyder att man forsoker hantera de pafrestningar som uppstar och
anammar beteenden och monster som ibland kan vara sjalvdestruktiva. Fornekelsen ar
valdigt tydlig hos vissa personer. Man forsoker lagga skulden pa andra, det vill séga
projektion. Rationalisering handlar om att man forsdker forminska handelsen och isolerar
sina kanslor. Man bérjar undertrycka sina kénslor for att inte behdva kanna efter konstant
och detta ar ett medvetet steg i fasen. Sorgereaktionen i den akuta krisen kan variera
valdigt mycket fran person till person. Personen kan ocksa fa en psykosomatisk reaktion av

handelsen vilket betyder att det som hant tar sig i uttryck fyiologiskt t.ex. dalig sémn.

Bearbetningsfasen handlar om att man lamnar det akuta skedet och borjar fundera pa
framtiden och dess mojligheter. Man borjar orientera sig i nya spar och bérjar aterkomma

till sin vardag.

Nyorienteringfasen handlar om hur personen bdérjar leva sitt liv med de nya férandringar
som en viss handelse orsakat. Man utforskar kanske nya omraden och kanske till och med
forbattrar den nya situationen men man har anda med sig allt det som hant i bakhuvudet.



3.2 Vardteori

Skribenten har valt en vardteori skriven av Katharine Kolcaba- The comfort theory.
(Dowd, 2014). Detta &r en teori som handlar om valbefinnande och det &r sjukskétarens

uppgift att bidra till att uppna detta for sin patient eller anhorig i detta fall.

Fokus pa valbefinnande, inom varden och medicinen, fick sa tidigt som mellan aren 1900-
1929 mycket uppméarksamhet. Man larde sig, att genom vélbefinnande sa kunde
aterhamtning uppnas. Sjukskétarna var skyldiga att paverka sma detaljer som tangerade
valbefinnande. Patientens valbefinnande skulle alltsa bli det forsta och det sista som
sjukskataren skulle ta hansyn till vid varden. En sjukskotares kompetens kan beddmas
enligt hennes formaga att ge patienten vélbefinnande och det kan i manga fall vara svart.
Vélbefinnande kan inkluderas i manga olika sammanhang t.ex. ar det sammanlankat till en
vardande aktivitet. Man kan astadkomma forbattring fran ett visst tillstand. Kolcabas tre
basomraden &r: lindra, underlatta och 6verskridande. Genom dessa tre omraden sa kan man
uppnd vélbefinnande. Det &ar en av sjukskotarens viktigaste uppgifter att ta reda pa vad,
som i denna studie, ar den anhdrigas behov ar for att uppna vélbefinnande.(Dowd, 2014, s.
658)

Lindring innebar att det ar ett tillstdnd da patienten far ett visst behov tillfredstallt. Man
kan ta en patient som har vark efter en operation som exempel. Sjukskotarens uppgift ar att

se till att patienten far smartstillande och foljer upp detta ’behov” regelbundet.

Underlatta innebéar vid detta tillstdnd att patienten har fatt hjalp och situationen har
forbattrats. Om man fortsatter pa exemplet ovan; man har hjélpt patienten med sin post-

operativa vark och forbattrat patientens situation for tillfallet.

Overskridande handlar om att Gvervinna svarigheter i en situation eller ett tillstand.
Operationspatienten i exemplet har haft post- operativ vark, fatt smartstillande och kan nu
kanske sdtta sig upp utan att kdnna sig begrdnsad av smértan. Sjukskotaren har i detta fall
hjalpt patienten att 6vervinna sin smarta och patienten kan bdrja mobilisera sig det vill

saga: aterhamta sig.

De tre basomraden, dar valbefinnande uppnas, kan uppkomma i olika sammanhang-
fysiska-, psykospirituella- och sociokulturella sammanhang samt
omgivning/levnadsforhallanden och de bildar starka system i samverkan med
varandra.(Dowd, 2014, s. 659)
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| borjan av teorins utveckling handlade det om vad vardandet kan géra for patienten men
vid utveckling av teorin sd har definitionen av vélbefinnande expanderat. Begreppet
omfattar nu ocksa storre perspektiv av patientens valbefinnande, det vill saga kulturella
och spirituella perspektiv. Att applicera tdankandet om vilka arbetssétt som bast leder till att
patientens vélbefinnande uppnas har i flera fall underlattat sjukskotarens planering och
formning av sitt arbete eftersom man kan anvanda denna teori i valdigt manga
vardsituationer. (Dowd, 2014, s 667)

Skribenten menar, att denna teori skall kunna appliceras vid olika situationer dar
sjukskataren kan fungera som en stéttepelare och forsta vilka behov av hjélp, stod och
information den anhdriga har. Det kan handla om anhdrigomsorg i hemmet eller ndr den
demensdrabbade har flyttat in till ett boende.

4 Bakgrund

| detta kapitel beskrivs det allmant om vad en demenssjukdom ér, vilka demenssjukdomar
som finns samt hur det ar att vara anhorig. | kapitlena om att vara anhorig beskrivs

anhorigas upplevelser om nar deras narstdende insjuknat i demens.

4.1 Vad dr en demenssjukdom?

Demens &r en folksjukdom som drabbar ett valdigt brett omrade av det manskliga livet.
Minnessjukdomen handlar inte enbart om glomska utan ocksd om forsamrad
tankeformaga, kommunikation, orientering och om att inte kunna kénna igen personer samt
praktiska saker. Storningar i personligheten sdsom humor-, och beteenderubbningar
forekommer . Kriterierna som behover uppfyllas for att nagon skall diagnostiseras med
demenssjukdom &r att demensymptom funnits Over sex manader i anamnesen &r
obligatorisk minnesrubbning, reducerad handlingsformaga, reducerad formaga att kunna
arbeta och vara social samt att forsta att det inte endast handlar om forvirrning utan att
symtomen uppstar av en viss anledning. (Skog, 2009, s. 19)

Sjukdomen kan vara primar vilket betyder, att sjukdomen forst paverkar hjarnan och sedan
kroppen. Sekundar demens betyder det att ett eller flera organ paverkas vilket i sin tur
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paverkar hjarnan. De vanligaste symptomen, ar att korttidsminnet forst paverkas och sedan
paverkas spraket. Man far svarigheter med att hitta ord eller att forstd vad ord betyder.
Sjukdomen kommer smygande och man kan ha problem att forsta vad som hander. (Dehlin
& Rundgren, 2007, s.370)

4.1.1 Alzheimers sjukdom

Alzheimers sjukdom &r den vanligaste formen av de primara demenstyperna. Denna typ
angriper hela hjarnan och speciellt temporal- och parietalloberna. Varfér man drabbas av

denna sjukdom &r inte kand, men genetiska faktorer spelar en viss roll.

Alzheimers sjukdom gor att hjarnan fortvinar, atrofierar, och reducerar i vikt. Forloppet av
sjukdomen sker gradvis med fler och fler olika symptom. Vid denna sjukdomstyp &r de
forsta tecknena att minnet reduceras i samband med en sankning av intellektet, men det
goda &r att personligheten kan finnas kvar fortfarande under manga ar. Personen som
drabbas av denna typ kan samtidigt ha mycket angest och angslighet och radsla att vara
ensam. Att paborja en utredning och fa en diagnos kan ta nagot ar fran det att de forsta
symptomen uppstar. (Dehlin & Rundgren, 2007, s. 372- 374)

4.1.2 Frontallobsdemens

Frontallobsdemens angriper den framre delen av hjarnan det vill sdga pannloberna och
tinningloberna. Denna typ debuterar vanligen fére 65 ars dlder men inte fore 40 ars alder.
Den exakta anledningen till frontallobsdemens ar oklar men vissa arftliga faktorer spelar
roll eftersom den har visat sig vara vanligare i vissa slakter. De forsta symptomen &r
personlighetsforandring utan sjukdomskansla och att omdéme och blygsamhet forloras.
Man blir allt mindre spontan och pratar mindre. Personen blir stel och kan uppvisa apati i
sina ansiktsuttryck. Formagan att komma ihag detaljer, orienteringsformaga och spraket
kan vara intakta véldigt lange i denna typ av demens men istéllet kan det forekomma
hallucinationer och andra vanférestéliningar samt sorgsenhet vilket kan forvaxlas med
schizofreni och depression. (Dehlin & Rundgren, 2007, s. 374- 375)



4.1.3 Lewy body demens

Lewe body demens ar en av den mest forekommande demensformen inom aldrevarden.
Symptombilden bestar av omvéaxlande minnesforlust samt nedsatt forstaelse- och
tankeformaga, stelhet och minskad rorelseférmaga, hallucinationer, paranoia och
depression. Det &r vanligt med misstanke om Parkinsons sjukdom. Denna demensform &r
valdigt kanslig for neuroleptika. Sjukdomsforloppet ar valdigt snabbt men har anda en lang
sjukdomstid mellan 1 och 20 ar. Man kan inte bota sjukdomen men man kan forsoka
anvanda acetylkolinesterashammare och parkinsonsmedicin for att forlangsamma
sjukdomsforloppet men da kan hallucinationer och desorientering dka. Att halla igang
kroppen med gymnastik och ganghjalpmedel ar valdigt viktigt. (Dehlin & Rundgren,
2007, s. 374)

4.1.4 Parkinsonsdemens

Vid Parkinsons sjukdom drabbas manga av en nedsatt mental formaga och en stor del
utvecklar demens. Faktorer som paverkar att man skall fa demens som en foljdsjukdom é&r
t.ex. hog alder och lang sjukdomstid. Det kan vara valdigt svart att ge ratt diagnos eftersom
Alzheimers sjukdom, Lewy body demens och Parkinsons kan likna varandra vid olika
stadier. Att hitta ratt medicinering &r svart nar man har bade Parkinsons sjukdom och
demens eftersom antiparkinsons mediciner kan ge upphov till hallucinationer. (Dehlin &
Rundgren, 2007, s. 376)

4.1.5 Vaskuldra demenssjukdomar

Vaskulara demenssjukdomar beror pa en underliggande karlsjukdom som gor att hjarnans
blodcirkulation ar rubbad. Detta betyder att nar hjarnan inte fungerar som den ska sa kan
demens utvecklas. Hogt blodtryck, hogt kolesterolvarde, formaksflimmer, perifer
karlsjukdom, rokning och diabetes &r riskfaktorer som paverkar detta. (Dehlin &
Rundgren, 2007, s. 376)



4.2 Att vara den anhoriga

Att vara en anhorig som borjar varda t.ex. i hemmet och/ eller behover lagga in sin sjuka
anhoriga pa boende &r en situation som leder till att forhallandet mellan de anhériga och
den som insjuknat forandras. Detta gor att ansvar och roller forandras t.ex. i relationen

mellan barn och foralder, det vill saga det blir nu ombytta roller i manga sammanhang.

Arbetet som den anhoriga har bestar av emotionellt stod och praktisk hjalp. Det liknar
valdigt mycket hemservicens arbete, men det som avviker &r att det inte finns en avgransad
arbetstid for den anhdriga vilket gor att den anhdriga aldrig far ta paus. Speciellt kan detta
vara pafrestande om man bor tillsammans. Detta kan vara valdigt belastande bade fysiskt
och psykiskt. Inom anhérigvarden ar stress, kanslan av borda, bundenhet och depression
vanliga upplevelser. Vissa kan anda finna gladje och tillfredsstéllelse av att kunna vara dar
for sin familjemedlem och kénna uppskattning av att fa hjalpa. (Sand, 2007, s. 97)

4.3 Upplevelser av att vara anhorig

Birkelund och Madsen har gjort en forskning som handlar om upplevelser mellan anhériga
och den demensdrabbade och om det finns likheter och olikheter mellan dessa
anhorigforhallanden. De anhdriga bestar av make, maka eller barn. Man har i forskningen
anvant 21 historier som handlar om olika anhorigupplevelser och analyserat dessa.
Resultatet blev, att det fanns fler likheter &n olikheter och att anhdriga &r valdigt viktiga for
den demensdrabbades valmaende.

Demensjukdomen paverkar livet pa ett personligt, kdnslomassigt, ekonomiskt och socialt
plan. Att vara den anhoriga kan vara véldigt pafrestande och det har visats, att det kan
borja ta sig i uttryck av vald mot den demensdrabbade. Att vara den demensdrabbade kan
k&nnas som en borda for den anhdriga i borjan av sjukdomen. Den anhoérigas upplevelser

uppges vara kanslor av isolation, stress, att inte ha energi och att vara i dalig kondition.

Den som &r en anhorigvardare i hemmet upplever mera angest och depression &n de som &r
anhoriga till en demensdrabbad som de inte bor tillsammans med. Om den anhériga har ett

gott natverk av stod runt sig under denna tid sa reduceras dessa kanslor.

| forskningen har man 21 beréttelser som handlar om anhériga till en demensdrabbad som

gjorts infor en bok som publicerats i Danmark. Man kategoriserade intervjuerna enligt
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anhorigas roller i makar, fruar, dottrar och soner for att kunna gora jamforelser mellan
deras upplevelser. Erfarenheterna handlar om nér de anhoriga ser tillbaka pa tiden med sin
demensdrabbade. De som varit gifta har bott tillsammans, men det ar endast nagra fa av

barnen i studien som har bott tillsammans med sin foralder.

Sonernas forsta upplevelse handlade om hur déden kéndes sa orattvis och om hur denna
sjukdom skapar en person som dr ”levande dod”. Den andra upplevelsen handlade om hur
sjukdomen orsakar ett langsamt forfall av féraldern. Sénerna ville garna klara av att hjalpa

sin foralder men nar sonen inte kunde det sa skapade det valdigt mycket frustration.

Makarnas forsta upplevelse handlade om hur omgivningen attackerade dem. De ké&nde att
folk inklusive deras barn démde dem for hur de betedde sig mot sin fru t.ex. om man
pratade hart mot henne eller liknande. Dessa attacker paverkade makarna kansloméssigt
eftersom de inte ansdg sig som nagon som hanterade situationen daligt. Den andra
upplevelsen handlade om smértan av att mista sin hustru bit for bit. Vissa makar 6vervégde
till och med att lamna sin hustru nar hon var i det stadiet nar hon mestadels var arg pa

maken. De kanner att det var en borda som ingen annan kunde béra at dem.

Déttrarnas forsta upplevelse handlade om hur det kdndes som om deras foréldrar dott
forran doden uppstatt. Detta berodde pa de stora personlighetsforandringarna vilket
orsakade stor sorg. Den andra upplevelsen handlade om hur det k&ndes att behdva bli en
foralder at sin foralder. De markte hur deras foraldrar behovde hjalp konstant i vardagen

och vissa dottrar behévde bryta kontakten ett tag eftersom det blev en sé stor forandring.

Fruarnas forsta upplevelse handlade om hur de miste sin make till sjukdomen och hur han
blev en annan person. De upplevde bitterhet, radsla, angest och ensamhet vid dessa
forandringar. Den andra upplevelsen handlade om hur de upplevde sig sjalva som elaka
manniskor. De kanske dnskade att makarna var doda for att de skakade till dem och skrek

at dem. De fick daligt samvete och forstod att deras beteende maste forandras.

Slutsatsen i artikeln var, att alla fyra grupperna upplevde féréandring, negativa kanslor och
sorg under demensjukdomstiden. Alla anhoriga tyckte att deras demensdrabbade
genomgick personlighetsfordndringar som oftast var negativa. De negativa ké&nslorna var
daligt samvete, ilska, skam, nedstamdhet, psykologisk smarta, radsla, ensamhet, besvikelse

samt bitterhet. De kande ocksa sorg 6ver att mista sin anhorig till demens.

Slutsatsen var, att alla anhoriga har véldigt liknande upplevelser trots vissa olikheter. Detta

gor att alla anhdriga kommer att utga fran samma punkt vid de samma situationerna som
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dessa berattelser. Dessa upplevelser innebér att sjukskotaren har véldigt mycket att hjélpa
till med och stdda i den anhérigas liv. Till exempel kunde det betyda att konkret diskutera
med de anhoériga om deras liv och vad som kunde underlatta vardagen. (Birkelund &
Madsen, 2013, s. 3024- 3030 )

4.4 Den anhorigas deltagande inom varden

Athlin, Helgesen och Larsson har undersokt anhorigas roll och betydelse i sin sjuka
anhorigas vardomsorg pa boenden i det vardagliga livet. Undersokningen har gjorts pa
norska aldreboenden. Att delta som anhorig i patientvarden ar viktigt i manga nordiska
lander och anhoriga kan hjalpa till med manga olika saker t.ex. beslut. Demensvard &r ett
brett omrade for vardarna vilket gor, att de har manga utmaningar framfor sig sasom
anhorig kontakten. Nar den demenssjukas formaga att kunna uttrycka sina behov och sin
vilja vid beslut sa ar det av stor vikt att den anhoriga kan hjélpa till for att géra den

demensdrabbades vard sa vardig som mojligt.

| forskningen hade man intervjuat de personer som var angivna som narmast anhorig och
som kunde skriva pa ett informerat samtycke. Man intervjuade om de vardagliga sysslorna
som somn, vila, personlig hygien, nédring, social aktivitet och medicineringar. Med dessa
teman kunde man forska i hur den anhériga kunde delta och bidra till varden.
Intervjurna i studien var valdigt fritt strukturerad och man ville att den anhoériga skulle
berétta fritt om sitt deltagande och med denna information gjordes sedan en andra intervju
dar man pratade mera ingdende om upplevelserna. Med den information som hade samlats
in s& kunde man kategorisera materialet i olika teman som diskuterades och processades i
forskningsgruppen.

Man kunde faststélla vissa upplevelser och roller i intervjuerna:

Den anhorigas deltagande i varden uppmarksammades vid &vergangen till den
demensdrabbades nya roll som forsakran for att den demensdrabbade skulle uppleva trivsel
och vérdighet pa det nya stallet. Man kunde ocksa finna hur de anhdriga upplevde sig
sjalva som bestkare, talesperson, beskyddare samt en lank till varlden utanfor boendet. De
anhoriga véaxlade mellan dessa roller beroende pa vad den boende behévde. Hur den
anhoriga anvande sitt deltagande berodde mest pa om den boende visade nya forandringar i

sitt valmaende. Om den boendes situation verkade normal sa tog de anhoriga en mer passiv
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roll. Den anhdrigas ké&nslomdssiga band till den boende spelade roll liksom deras
uppfattning om personalens fardigheter och ndr det gallde tillit till personalen.
Uppfattningen om personalens fardigheter kunde paverka pa olika sétt: om den anhdriga
uppfattade personalen som duktig sa antog de en mer passiv roll och om den anhériga
uppfattade personalen som bristande sa kande de att de maste vara mer aktiva i varden.
Detta betyder att personalens kunskap behdver vara god, adekvat och de behdvde vara
uppmarksamma pa symptom som kraver vardatgarder. Den anhoriga kan i manga fall se
symptomforéndringar och dérfor ar deras deltagande viktiga.(Athlin& Helgesen& Larsson,
2012, s. 1672— 1677)

4.5 Upplevelser av strukturerat stod i ett tidigt stadie

Demenssjukdomar okar allt mera i vérlden pa grund av den aldrande befolkningen. Detta
ger upphov till att &ven antalet anhdériga till de som drabbats av demenssjukdom okar. Efter
att ha mottagit en demensdiagnos sa ar behovet av stod valdigt viktigt, inte endast for den
drabbade utan ocksa den anhdriga. En anhorig kan kanna sig dvergiven om denne inte far
ett emotionellt stod vid diagnostiseringen. Anhoériga borjar ofta soka efter information for
att forsta hur anpassningen till det nya livet kommer att bli. Nar en anhorig drabbas av
demens kan det latt uppsta hélsorisker for dem som ar i den narmsta omgivningen, detta
eftersom insjuknandet medfor stressrelaterade symptom sasom depression, angest och

utmattning.

Syftet i denna studie &r, att undersoka hur par upplever deltagandet i langsiktig och
pagadende stodgrupp, i ett tidigt stadie av demenssjukdomen nar den ena partnern ar
demensdrabbad. | studien har man analyserat intervjuer samt deltagares dagsboks-
anteckningar. Paret intervjuades tillsammans samt enskilt var for sig. Deltagarna hade varit
olika lange aktiva inom stodgruppen, mellan nio manader och upp till fyra ar.
Stodgrupperna diskuterade amnen som: hjarnans funktion och vilka faktorer som paverkar
funktionen, hantering av minnesforlust, hur forbattra minnesfunktionen, erfarenheter och

den senaste forskningen om demens.

Resultat fran analysen gav tre huvudkategorier: kunskap om sjukdomen, kéanslor av
trost och stdd samt samhdrighet genom delade erfarenheter. En till kategori uppkom

men endast fran det ena parets intervjumaterial: langtan efter samhérighet.
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Kunskap om sjukdomen

Vissa anhoriga tyckte att informationen som gavs vid métena var god. De fick rad och tips
om hur de kunde gora livet lattare i hemmet, hur sjukdomsforloppet var och att det ar
viktigt att leva livet genom att ta en dag i taget. Informationen hjalpte de anhoriga att veta
hur de skulle forhalla sig till sin partner och deras syn pa sjukdomen forandrades. Andra
anhoriga tyckte att informationen var dvervaldigande och klarade inte att ta till sig det som
sades pa motena.

Kéanslor av trost och stod

Vissa par tyckte det var lugnande att veta vart man kunde vanda sig om situationen blev
varre och de behdvde mera hjélp. De fann trost i att andra befann sig i liknande situationer.
De anhoriga tyckte det var bra att det fanns ett stalle dar man konfidentiellt kunde 6ppna

sig om sina erfarenheter.
Samhorighet genom delade erfarenheter

Visssa par tyckte det var trevligt, trots att alla befann sig i olika situationer, kénna
samhdorighet eftersom det alltid fanns ndgot gemensamt. Dessa stodgrupper blev nagot att
se framemot i vardagen, speciellt om det var inplanerat en rolig aktivitet som t.ex. bowling.

Stodet som deltagarna fick fran motena var oerhort viktigt.
Langtan efter samhorighet

Det var ett par som kande sig litet utanfor gruppen, vilket framkom flera ganger under
intervjun. Paret trodde sjalva att det kunde bero pa att de var blyga och inte sa utatriktade,

trots detta fortsatte de att delta i métena.

Studiens fynd pavisar att for den demensdrabbade och den anhoriga ar det viktigt att fa
prata ut om situationen. Motesdeltagarna kénner att de &r i behov av stdd och en stadig
informationsbas for att veta hur de skall klara av vardagen, detta upplever de att de far
genom att ga pa gruppstod i ett tidigt skede av sjukdomen. Kommunikation &r en viktig del
for att detta skall lyckas, nar de delar erfarenheter och far hjalp. (Kjallman Alm&
Hellzen& Norbergh, 2014, s. 289-297)
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4.6 Upplevelser av att ha en fordlder som insjuknat i demens

En intervjustudie som utforts har valt att inrikta sig pa barnet till en foralder som insjuknat
i demens. Anledningen till detta var att forskningen séllan separerar pa make eller maka
och barnet i situationen som anhorig. Det som anda ar detsamma for dessa parter &r, att
behovet av stod ar viktigt vid den narstaendes insjuknande och att anhoriga far en ny roll

som innefattar 6vervakning av och beslutsfattande for den demensdrabbades del.

De vuxna barnens vardag blev allt svarare eftersom de tog pa sig valdigt mycket ansvar for
sin foralder. De vuxna barnen oroade sig om foraldrarnas valmaende och hur de klarade av
de vardagliga sysslorna t.ex. matlagning. Sakerheten i hemmamiljon forbattrades ocksa,
detta for att barnen ansdg att foralderns valmaende var battre i det egna hemmet. Den
storsta utmaningen var dnda att foraldrarnas personlighet foérandrades. De upplevde det

som svart eftersom det blev ombytta roller mellan ett barn och en foralder.

Resultatet gav upphov till tre kategorier: att vara frustrerad, kansla av forlust och att
uppleva borda. Att vara ett vuxet barn till en demensdrabbad handlar om att sig ta an en
foraldraroll. Denna roll innebér olika saker sasom hygien, ekonomi och sakerhet. Samtidigt
som barnen genomlevde ett sorgearbete, eftersom man forlorar sin foralder till sjukdomen,
skulle de vuxna barnen finna energin att ta hand om tva hushall, sitt eget och foralderns.
De upplevde kanslor som maktldshet, ensamhet, dvergivenhet samt ilska mot sjukdomen
som forandrade den demensdrabbades beteende, ett beteende som liknande ett litet barns.
Det framkom ocksa att de vuxna barnen var radda att sjalv insjukna i demens. Det var
jobbigt att inte langre kunna umgas som férut och nar det blev svarare att na foralderns
minne. De vuxna barnen tyckte det var frustrerande att inte kunna ha kontroll Gver

foralderns situation, sérsklit nar det flyttade in till ett boende.

Studiens resultatet visar att det att vara ett vuxet barn till en demensdrabbad nérstaende kan
upplevas som bordande eftersom man far mycket nytt ansvar. Upplevelser av sorg och
forlust for att foraldern sakta forsvinner och att kanna frustration nér ingenting gar att
stoppa sjukdomsfoérloppet. Symptomen som uppkommer i situationen liknar de som
uppkommer vid en kris. Studien visar att det ar viktigt med stod, speciellt vid insjuknandet,
eftersom att den anhoériga behover hjalp med att anpassa sig till den nya situationen. Det ar
ocksa viktigt med information vid diagnostiseringen, om sjukdomen och vilka
behandlingsalternativ som finns. Det &r viktigt att det vuxna barnet kdnner sig involverad i

sin foralders situation. (Kjallman AIm& Hellzen& Norbergh, 2013, tillgang online)
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4.7 Lag om patientens stillning och raittigheter 17.8.1992/785

Lagen om patientens stallning och rattigheter 17.8.1992/785 kan anpassas till
demensvarden. | 6 § star det om patientens sjalvbestimmanderatt, denna
sjalvbestammande ratt ar inte okomplicerad inom demensvarden. Darfor behdvs det en
person t.ex. en nara anhorig, narstdende eller en laglig foretradare som kan avgora viktiga
beslut for den demensdrabbade personen for att man skall kunna ta sadana beslut som
motsvarar dennes vilja bast. Det &r viktigt att patientens beslutsfattare samtycker till den
vard som ges. Om en situation uppkommer dar det inte rader samtycke sa skall man ta ett
beslut for patientens basta och beakta det ett medicinska perspektivet. Nar beslutsfattaren
skall ta ett beslut sa skall man ta i beaktande om den demensdrabbade tidigare har gett ett

utlatande om sin vilja.

| 9 § ar det skrivet att patientens nara anhorig, narstaende eller lagliga foretradare har ratt
att fa uppgifter som ber6r patientens hélsotillstand for att kunna ta beslut som passar for

patientens vilja och bésta.

5 Metod

Skribenten har planerat att ta kontakt med en minnesforening och finna 5- 10 anhériga som
skulle stalla upp pa en intervju om forskningsamnet. Forsberg och Wengstrom (2013, s.
21) forklarar att man hittar evidens fran olika slags kallor och de har delat upp dem i dessa
tre: kunskap fran forskning, kunskap fran kliniska erfarenheter , kunskap hos patienter och

narstaende. Kunskap fran alla dessa tre kallor anvandes i arbetet.

I en kvalitativ forskning kan forskningsfragorna vara flexibla och man fordjupar sig i
amnet vartefter. Resultatet ar ofta baserat pa ett mindre antal individer i motsats till en
kvantitativ forskning dar resultatet kommer fran ett storre antal individer. (Olsson &
Sorenssen, 2011, s. 18)
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5.1 Urval

Informanter till en studie valjs inte alltid slumpmassigt. En forutsattning for att de skall
kunna delta i studien kan var att de har erfarenhet inom omradet. Skribenten gjorde ett
slags riktat urval i denna studie, eller som Henricson och Billhult (2012, s. 134) skriver:
“#indamélsenligt eller strategiskt urval”, pa detta satt har skribenten inte valt vilken grupp
som helst, utan en grupp som tjanar studiens syfte och fragestallning. Det att man inte har
valt ut slumpmaéssiga informanter kan ge mera, samt varierande, information vid
datainsamlingen. Eftersom det &ar en intervjustudie sa kommer skribenten sjélv att vara en
del av datainsamlingen, eftersom skribenten deltar i intervjun. (Henricson& Billhult, 2012,
s. 134)

5.2 Datainsamling- semistrukturerad intervju

Kvalitativ forskning kan betyda att man vill kunna forsta den nya kunskapen som upptéicks
och &r darfor inte intresserad av t.ex. konkreta saker som antal eller mangd. Vid en
kvalitativ forskning samlas information in, sammanfattas, beskrivs, bearbetas och
kategoriseras for att sedan kunna jamforas med likheter och olikheter. Fore intervjustudien
kan borja ar det viktigt att syfte och fragestallning ar klara. Sedan bestamms hur man skall

analysera och redovisa den nya kunskapen. (Olsson & Sérenssen, 2011, s. 131- 132)

Skribentens datainsamlingsmetod &r intervju. Det finns enligt Brinkmann & Kvale (2014,
s. 144- 145) sju olika stadier som man skall ga igenom nar man skall gora en
intervjustudie. Den forsta handlar om: tematisering. Det ar i detta skede som man
faststéller syftet och fragestallningen for studien, man har da bestamt vad och varfor; sedan
kan man fraga hur dvs. vilken metod som skall anvandas. Andra stadiet handlar om
planering. Man gor en plan 6ver studien, enligt den kunskap man har. Det dr viktigt att
ocksa beakta etiken i resultatet av studien. Nar man kommer till tredje stadiet skall man
bestamma hurudan intervju man vill genomfora och ocksa genomféra den. Utskriften hor
till det fjarde stadiet. Da skall man skriva ner intervjun sa att man har material att kunna
analysera fran. Under det femte stadiet analyserar man och skall da utga fran studiens syfte
och fragestallning. Det &r viktigt, att skribenten valjer ratt analysmetod for att fa det
korrekta resultatet. Sjatte stadiet kallas verifiering, det inneb&r att man begrundar

resultatets validitet, reliabilitet och anvandbarhet. Under det sjunde och sista stadiet skall
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man rapportera, dar man skall producera ett resultat som utgar fran de vetenskapliga

reglerna och etiska 6vervégandena.

Det finns olika former av intervjuer. En kvalitativ forskningsintervju handlar om att man
fokuserar pa interaktionen mellan skribenten, intervjuaren, och informanten. Det kan vara
en ostrukturerad eller strukturerad intervju dar man antingen har 6ppna fragor eller en viss
frageguide. Det som &r intressant med en intervju ar, att det visar en inblick i en persons
erfarenheter och upplevelser ur informantens eget perspektiv. Informanten far da mojlighet

att uttrycka svaren med egna ord, vilket &r viktigt for studien.

Intervju med 6ppna fragor &r en vanlig intervjuform. En annan benamning for denna typ &r
semistrukturerad intervju. Detta innebdr, att man anvénder en intervjuguide med Gppna
fragor som stéd. Under forloppet kan man vara anpassningsbar och ta fragorna i den
ordning som passar for den specifika intervjun. Intervjuguiden hjalper att halla &mnet inom
ramarna och man kan ocksa ha stodord som hjalp for att halla igang intervjun pa en
informativ niva. Den som intervjuar behover ha kunskap inom omradet for att kunna skapa
fragorna som behdvs. (Danielson, 2012, s. 165- 167)

Det ar viktigt att man har en bra kvalitet pa intervjun som genomfdrs. Det finns vissa
kriterier som sékerhetsstaller kvalitén: svaren ar spontana och relevanta, man har korta
intervjufragor som leder till langre svar, man har raka frigor som ger “ritt” svar och inte
otydliga och den som intervjuar fragar upp genom en slags rapport att denne har tolkat
forklaringen rétt. (Brinkmann& Kvale, 2014, s. 206)

5.3 Kvalitativ innehallsanalys av berattelser

Innehallsanalys anvands for att kunna analysera bade litteratur och intervjuer. Det &r
viktigt att Overvaga hur intervjufragorna skall stéllas sa att man far ett begransat och riktat
svar pa fragorna, eftersom om fragan &r otydlig kan man tolka svaret pa flera satt. Genom
innehallsanalys kan man jamfora teoretisk kunskap med intervjuinnehallet och da far man

ett mera trovardigt ett resultat. (Olsson & Sorenssen, 2011, s. 210)

Med kvalitativ analys menar man processen nar man undersoker och ordnar upp sitt
insamlade datamaterialet och producerar ett resultat. 1 denna process kan den som forskar
organisera om, bryta ner, koda och gora monster av datamaterialet. Det svara i den

kvalitativa analysen ar att forma mening utifran den stora mangden data. Det &r viktigt att
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kunna skilja pa det som é&r vasentligt och ovasentligt fran stora helheter. (Fejes &
Thornberg, 2015, s. 34- 35) | den kvalitativa innehallsanalysen finns det olika satt for att
analysera en text. Att koda en text betyder, att man finner vissa vésentliga koder som
svarar pa fragestallningen. Dessa koder kan man sedan anvanda for att skapa kategorier.
Genom kategorisering av det insamlade datamaterialet kan man sedan analysera det utifran
studiens syfte och fragestallningar. Dessa kategorier kan man sedan tolka och producera ett
resultat av. (Danielson, 2012, s. 332- 333)

Man kan framstélla intervjumaterial pa olika satt. Ett satt ar att skriva ner dem som
beréttelser. Det intressanta med en berattelse &r att den skall hjalpa den det handlar om, den
som skriver ner den och den som lyssnar eller laser det att f en ny uppfattning om amnet.
Man stravar till att forsta varandra battre. En beréttelse handlar om att upplagget har en
borjan, mitt och slut. Dessa kan skildras i ett tids- eller handlingsférlopp, men viktigast &r
att t.ex. betydelse, etik och erfarenhet behandlas. (Skott, 2012, s. 238)

Narrativ forskning anvands mycket inom det vetenskapliga omradet, det som skiljer fran
vanlig kvalitativ forskning ar att man vill kunna upphéja beréttelsen och hur den framstalls.
Man tolkar och analyserar igenom beréttelserna och far da svar pa arbetes syfte och
forskningsfraga. Berattelserna bestar av olika delar som tillsammans bildar en helhet, i
detta fall har informanter intervjuats och delar av dessa har sammanstalls till olika
beréttelser. (Skott, 2012, s. 239)

5.4 Det praktiska genomforandet

| detta kapitel beskrivs hur forskningen ar uppbyggd och hur processen har gatt till. |
bakgrunden gavs fakta om vilka demenssjukdomar som finns och hur de tar sig i uttryck
och sedan kommer forskning om hur det &r att vara anhorig och om deras upplevelser.
Artiklarna om de anhoriga valdes fran sokningar pa Cinahl Ebsco. Sokningarna
avgransades med vissa alternativ: full text, abstract available, references available, PDF-
full text och artalen 2006- 2016. Skribenten hittade ocksa vid ett senare skede artiklar fran

en doktorsavhandling, artiklarna som valdes hade anvants till forskningen.

Skribenten har i denna studie inte valt ut sina informanter. Skribenten har givit ut ett
foljebrev till en minnesfdrening i hopp om att ca. fem personer frivilligt skulle delta i

studien. Det visade sig vara lite problematiskt att fa informanter sa féljebrevet delades



18

sedan ut till ytterligare ett demensboende och pa ett socialt media. Informanterna har
frivilligt och slumpmaéssigt anmalt sitt intresse for studien. Trots anstrangningar fick

skribenten endast 4 informanter.

Skribenten gjorde en testintervju dver telefon for att se om informanten férstod meningen
med fragorna. Intervjuerna gjordes pa enskilda tillfallen som bestamts mellan skribenten
och informanten. Skribenten gjorde inspelningar pa sin telefon for att sedan kunna
transkribera intervjuerna. Skribenten har givit sitt ord at informanterna, fére inspelningarna
gjordes, att inspelningarna &r endast for skribenten och kommer inte att anvandas till nagot
annat efterat. Inspelningarna gjordes som underlattande medel for att fa fram resultat ur

intervjuerna.

Efter transkriberingen laste skribenten igenom materialet flera ganger och valde ut de delar
som gav svar pa forskningens syfte och fragestallningar samt annat anvandbart material.
Materialt delades upp i kategorier och skribenten valde sedan att skriva berattselser for att

ge lasaren en djupare forstaelse for den anhdrigas situation.

5.6 Etiska dvervaganden

Nar man utfor en studie sa ar det viktigt att tanka 6ver de etiska principerna. Man utfor en
studie for att kunna producera ny kunskap som ér rattvis, har hdg kvalité och ar trovérdig.
Den som deltar i en studie som denna, behdver fa veta att den individen ar skyddad. Som
skribent ar det ens uppgift att folja vissa etikregler. Det finns fyra regler som behdver
uppfyllas: informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och
nyttjandekravet. Informationskravet innebar att de individer som deltar och berérs pa ett
eller annat satt av studien skall ha fatt all den nodvandiga information som behdvs om
studiens syfte. Samtyckeskravet betyder att de individer som deltar har ratt att bestimma
Over sitt deltagande. Konfidentialitetskravet handlar om hur skribenten skall kunna ge de
som deltar i studien konfidentialitet och ett sdkerhetslofte om att de personuppgifter som
uppkommer skall bevaras sa, att ingen obehorig pa nagot satt kan fa ta del av dessa. Det
handlar om hur man uppréatthaller en niva av sekretess. Nyttjandekravet, sa som namnet
sager, betyder om att den kunskap som framkommer endast far anvandas for den studie
som har blivit framlagd. (Davidson & Patel, 2011, s. 62- 63)
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Skribenten valjer ocksa att lamna bort vissa detaljer sa att informanternas konfidentialitet
skall forbli saker. Detta innebér att vissa personliga detaljer om informanterna kommer att

andras men sjalva resultatet kommer inte att &ndras eller komprimeras med.

6 Resultat

| detta kapitel visar skribenten upp de kategorier som resultatet uppdelats i. Intervjuernas
innehall delades i tre delar: Kris- upplevelser om den anhdrigas insjuknande; Information-
om vilken slags information som utdelades och om den var tillracklig; och Stoéd- hur

klarade man av situationen, fanns det stod att fa om man behdvde?

Resultatet uppdelas i tre underkapitel och i dessa presenteras forst de kategorier som
uppkommit efter analys. Ddrefter har skribenten valt att ta ut delar ur varje intervju och
skriva fram dem i skilda stycken i sammanfattande texter, som berattelser, for att ge

lasaren en béttre forstaelse och inblick i informanternas situation.

6.1 Kris- upplevelser om den anhérigas insjuknande

Efter analys har man kunnat avldsa olika kategorier som uppkommit ur intevjumaterialet,

dessa kategorier berattar om hur de anhdriga har upplevt sin narstaendes insjuknande.

Kanslor av att bli

forbisedd Kénslor av dvergivenhet Kénslor av frustration

* pagrund av att * upplevt sig isolerad * hjalpl6s nar ingen
demenssjukdomen var nar vanner och ordentlig information
sekundérsjukdomen bekanta slutar ta givits

« kant sig tvingad att kontakt « sémnldsa natter
endast acceptera * ként sig « glad av att f& dela med
sjukdomen som den &r, handlingsforlamad och sig av sina
att inte fa battre mitt i situationen erfarenheter

forklaringar

Tabell 1. Kategorier som beskriver anhoérigas krisupplevelser.
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Informant 1

| detta fall sa borjade demenssjukdomen inte riktigt med detsamma, den borjade med en
stroke. Darfor sa borjade detta insjuknande som en chock, beréattar informanten. Med tiden
utvecklades en demenssjukdom. De anhériga fick mycket information om stroken men om

att minnet kunde borja forsdmras sades ingenting. Det upplevdes som besvérligt.
Informant 2

Informanten beréttar i intervjun att hen kant sig isolerad i denhdr situationen. Informanten

12

anvander uttryck som: ” sluter sig i en annan vdrld” , “orkar inte ta stdillning till det som
hénder utanfor”, i en sadan situation dr man stum och handlingsforlamad” och “vinner
slutar horas av vilket dr mdrkligt ndr man behéver dem som mest”. Informantens svar

berattar om hur svart det nog kan vara att vara den anhdriga.
Informant 3

| denna intervju kommer det fram att informanten ként sig hjalplos, hen berattar till
exempel hur hen kant att man ar ” sa mitt i~ situationen och ilskan kéndes framst mot de
ldkare som inte kunnat ge ordentlig information. Informanten beréttar hur hen hanterade
situationen med att borja leta efter information sjalv och forsokt utreda andra mojligheter.
Informanten sager en gang under intervjun att “varje gdng jag fir bertta dethdir sd grdter

’

Jjag mindre, ddrfor tycker jag det dr sa bra jag far prata”.
Informant 4

Informanten séger genast: "Man dr ju ledsen, det dr ju klart. Man borjar tinka pa allt som
kommer att hiinda och ske”. Informanten hanvisar till kommunen och om hur man kan fa
hjalp om det behdvs nagot. Hen berattar ocksa om hur det mer dn en gang blev forklarat for
hen om att situationen kommer inte att bli béttre samt “att det inte finns ndagot som skulle

hjdlpa hennes sjukdom . Ett annat citat: “man grdt sig nog manga nditter till sémns”.
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6.2 Information

Genom analys av intervjuerna har kategorier uppstatt som berdttar om vilken slags

information den anhériga kanner att denne behéver om sin narstaendes insjuknande.

Att kunna fa Information om
information i ett tidigt sjukdomen och ﬁ?g?:n%(gﬂ)ztmkturerad
skede sjukdomsforloppet
* tungt att ta an sig en * kant sig vilsen vid « svart att ta till sig
roll som den brisfallig information information eftersom
informationskravande « det fanns ett den information som
anhoriga informationsbehov ges oftast inte &r
« kan ge upphov till gallande hudurant anpassad enligt olika
daligt bemétande av forhallningssatt till situationer
vardpersonal den demensdrabbade « alla informanter hade
som var bést velat fa mer
« informanterna kanner information om den
att ansvaret att fa anhdrigas insjuknande

information inte varit
deras huvudsakliga
uppgift men kant att
det varit nédvandigt
att soka den sjalv

Tabell 2. Kategorierna handlar om vilken information som de anhdriga velat fa.
Informant 1

Denna informant har sjélv jobbat inom vardbranschen s& informanten kanner att hen har
mycket erfarenhet. Nar det géller information om moderns situation och om hennes
minnesforsamring sa har litet information getts. Informanten beréttar att hen och hens
familj endast fick broschyrer om stroke. Dar det hade funnits texter om narminnet men inte
om att det kunde utvecklas till demens. Hen berattar vidare om hur hen har sjalvstandigt
behdvt soka efter information pa eget initiativ, hen menar “det beror pd hur mycket man
sjcilv tar reda pa”. Informationen fann hen mestadels i litteratur sasom: bocker, forskning,
vetenskapliga artiklar samt internet. Informanten kénner att informationen om sin

narstaendes situation har varit bristfallig.
Informant 2

Eftersom att informanten har vardat sin anhériga hemma sa kanner hen att hen kan ganska
mycket om demens idag. Informanten forklarar narmre detta: “jag har levt pd néra hall sa

jag har en annan insyn om hur man skall behandla dessa personer. Det gar liksom inte att
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vara burdus med dem, det gar bara aldrig och det visste jag inte i borjan. Jag hade
ingenting att ga pa”. Informanten berdttar att informationen hade varit bristfallig.
Informanten forsokte sjalv ta kontakt med deras lakare, men hade fatt daligt bemdtande
vilket gjorde att informanten kéande att han maste forsoka klara sig sjalv. Efter nagot ar da
det borjade det bli ohallbart att varda hemma tog informanten kontakt med kommunen och
fick antligen komma i kontakt med en slags minnesskotare, fran vilken hen da antligen fick
ordentlig information samt broschyrer om demens. Informanten papekar, att det inte kanns
som att det borde ha varit hens uppgift att ta kontakt till varden i en sadan situation. Hen

hade ként sig handlingsférlamad.
Informant 3

Informanten kanner att hen vet ganska bra i dagens ldge om vad en demenssjukdom
innebér. Informationen om sin anhdrigas situation forklarar informanten att hen har varit
viktig med att fa av lakarna, och verkligen “krévt” det. De lakare som har varit bra har
forklarat situationen bra och om hur sjukdomen foérdndrar mycket. Informanten beréttar att
hen har varit flitig sjalv att lasa pa och kolla upp om sjukdomen. Av vardpersonal har
informanten fatt traffa lakare och psykiatrisk sjukskétare och hen papekar ocksa vikten av
att anhoriga i ett tidigt skede borde ga med pa lakarbesoken. Eftersom denna sjukdom
enligt informanten ar “ett pdgdende sorgearbete” fOrklarar hen att det &r tungt for
anhoriga att “jobba for att fi veta ndagot” och “att det dr den anhériga som skall begdra
olika saker sasom likartider och inte fa ordentliga uppfoljningar”. Informanten tycker att
nog det varit for litet information. Informanten beréattar ocksa detta i sin intervju: “Ibland
ar det ocksa svart att ta till sig info, man har liksom skygglappar pa sig, det &r mycket man

forstar i efterhand”.

For anhoriga ar det viktigt att vardarna har den kompetens som kravs for att ge god, trygg
och personlig vard. “Hur vet den anhériga att vardarna har denna kompetens?”
Informanten fragar sig sjdlv detta och svarar: ”Det vet vi ju inte, men man bildar sig en

uppfattning pa det man ser och hor.”
Informant 4

Informanten beréttar att de har fatt information av sin hemlakare, som ocksa gjort remisser
sa att det gjorts minnestester. Informanten har alltsa fatt den informationen att diagnosen ar
minnesforlust, det vill siga att minnet borjar svika. Hen beréattar att hen inte direkt fatt

nagra broschyrer eller dylikt, annan information har informanten sjélv tagit reda pa om hen
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behovt. Informanten har en familjemedlem som jobbar inom varden sa det har varit en bra
hjalp. Informanten berattar att hen funderat litet pa varfér man far nagon typ av demens
och funderar om det kan bero pa “vad for slags liv man har levt, min fru har varit med om
kriget, det har satt djupa spdr”. Informanten papekar ocksa ” for mycket information kan

man aldrig fa”

6.3 Upplevelse av stod

Genom analys av data uppkom kategorier som beréttar om vilket stod den anhériga

behdver vid sin narstaendes insjuknande.

Kénslor av Kénslor av for Vissa upplevde Onskade
ensamhet mycket ansvar ett konkret stod vardformer

* behovet av att * Vvissa * nagra + Onskningar om
fa prata med informanter informanter utvecklade
nagon ville eller fick stod av: stodformer t.ex.
professionell kande sig familj, véanner, en
hjalp men att tvungna till att bekanta och informations-

inte veta vart klara sig sjalv olika personer kurs for
man kunde genom inom varden anhdriga samt
vanda sig situationen, t.ex. lékare och att det skulle
« ensamheten men orkade psykolog finnas en
gjorde att flera inte uppsokande
informanter « pagrund av det verksamhet for
borjade soka stora ansvaret de som inte har
efter stod kénde en k_unsokap eller
genom informant sig tillgang omohur
litteratur ofdrmogen till man skall ga
att leta upp tillvaga i
hjalp liknande fall

Tabell 3. Kategorier som uppvisar vilket stodbehov den anhériga har.
Informant 1

“Jaa... det var som att bli mamma till sin egen mamma” & en av kommentarerna till
fragan. Informanten kanner inte att hen fatt nagot direkt stod och att ” denhdir kampen har
Jag nog fdtt skéta sjdlv”. Informanten har ként att litteraturen har varit ett bra stod eftersom
hen fatt kanslan av att manga har genomgatt liknande situationer som hens. Informanten
berattar att hen gatt igenom alla stadier; gratit och varit ledsen. Informanten hade en
vaninna som gick igenom nagot liknande sa hen var ibland ett bra stod. Eftersom detta
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hande for ganska manga ar sedan sa fanns det inte minnesskotare. Det enda som fanns var
en vardare som kunde komma och avlasta en stund ifall det behévdes. Informanten beréttar
att hen tankt pa att det skulle vara bra att det skulle finnas en slags kurs for anhoriga. En
informationskurs om da nagon anhorig insjuknat och som forstattning en sjalvhjalpskurs. |
dagens lage finns det dock bra foreningar. Informanten onskar att det skulle ha funnits

battre vardformer nar hens anhériga insjuknade.
Informant 2

“En dag i taget, det blir ju bara virre ju ldngre det fortskrider, det dr ju olika skeden”.
Informanten menar att hen kande att hen maste klara av situationen sjélv och tog allt
ansvar pa sig, med detta menar informanten att det inte funnits nagot stod att fa. Stodet
kom forst i slutet nar situationen blev ohallbar. Informanten forklarar att “det kom liksom
inte till mig att jag kunde fa hjdlp”. | slutet forst nar informanten tog kontakt med
kommunen sa kom hen i kontakt med psykolog dar hen fick prata ut om allt. Informanten
rekommenderar t andra i liknande i situaiton att i ett tidigt skede leta reda pa nagon som
kan hjalpa- att t.ex. fa gora tester med. “Det ¢ir nog en anhorig som skall ta kontakt med
nagon t.ex. minnesskotare. Ta kontakt med nagon i ett tidigt skede for att reda ut vad det ar

fragan om!”.
Informant 3

“Tack vare familjen, det dr nog ndrmast dédr”. Informanten har fatt traffa psykatrisk
sjukskdtare som varit bra hjalp. Informanten beréattar ocksa att hen gatt pa stédsamtal med
psykolog och haft en god vaninna att prata med. Informanten har kommit i kontakt med
olika specialister under tiden och tycker att man maste kolla laget vem man passar bast
med for att fa stod. “Det dir olika personer i olika skeden, man tréiffar liksom pd dem och
maste kanna efter vem som passar bast. Halsovardscentralen &ar val nog stallet man skall
borja pd och fa traffa minnesskotare. Det behdvs nog uppsokande verksamhet.”
Informanten avslutar denna del med att fundera 6ver om att varfor inte alla gar pa

minnestester da det nufortiden finns bromsmediciner.
Informant 4

"Ja, det var jag ju tvungen att géra”. | denna intervju kanner ocksa denna informanten att
det varit viktigt att klara sig sjalv, informanten sager sahar: “Jag trodde jag var tillréickligt
stark for att klara av det sjilv, jag ger inte upp ldtt”. Storsta stodet har varit den egna

lakaren, familjemedlemmar och en god bekant. Informanten beréttar att det bésta man kan
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gora ar att ta kontakt med kommunen. Informanten kanner att det inte har varit svart att
leta upp stod om det har behdvts, men hade anda velat att klara av situationen sjalv. Man
skall ocksa vara beredd pa att ens vanner kommer att kanske dra sig tillbaka, antagligen for

att de ar fundersamma och osékra pa hur de skall bete sig i den nya situationen.

7 Resultatdiskussion

| detta kapitel kommer skribenten att jamféra och analysera Cullbergs kristeori (2006),
Kolcabas vélbefinnandeteori (Dowd, 2014) samt bakgrunden med resultatet. Studiens syfte
och fragestallningar blir besvarade genom tolkningarna som &r uppdelade sasom resultatet
ar i tre delar: kris, information och stod.

7.1 Kris

| resultatet framlaggs informanternas beskrivningar om hur de upplevde sina narstaendes
insjuknande for att sedan kunna jadmfora deras svar till Cullbergs kristeori (2006) och
bakgrund. Skribenten @mnar utreda om det finns samband mellan situationerna ur anhorigs

perspektiv.

Cullbergs kristeori ar uppdelad i fyra faser: chockfasen, reaktionsfasen, bearbetningsfasen
och nyorienteringsfasen. Fran resultatet kan man hitta tecken pa att informanterna gatt
igenom krisens olika faser. Informanterna beskriver upplevelser som att vara isolerad och
att vara handlingsforlamad. En informant uppfattade sig som hjélplos nar hen inte har fatt
tillrackligt med stod. Dessa utdrag passar med chockfasens tecken sasom: kaos,
verkligheten ar rubbad och fornekelse. (Cullberg, 2006, s. 141- 155)

Informanterna fortsatter pa liknande sétt vidare till reaktionsfasen. Alla informanter borjar
pa nagot satt leta efter information pa egen hand och forsoker bearbeta den nya situationen.
En informant berattar att hen grater pa natterna och en annan kanner ilska framst mot
lakarna. Reaktionsfasen innehaller allt detta som informanterna berattar om: fornekelse,
isolation, sorgereaktion, projektion och psykosomatisk reaktion. (Cullberg, 2006, s. 141-
155)
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Eftersom skribenten fragade om hur det upplevdes vid insjuknandet sa framkommer inte
bearbetningsfasen och nyorienteringsfasen fram sa mycket i informanternas svar. Man
marker anda dragen av dem i informanternas svar. En av informanterna berattar hur bra det
ar att prata ut om det som hant at nagon som vill lyssna, eftersom att det blir lattare varje
gang, och en annan hanvisar till att man kan fa hjalp fran kommunen om det behévs. Det &r
dessa steg som de sista faserna handlar om, det vill sdga nya mojligheter och anpassning
till den nya situationen. (Cullberg, 2006, s. 141- 155)

Birkelund och Madsen (2013, s. 3024- 3030) skriver om anhdrigas upplevelser och vilken
informationen de fatt, dessa upplevelser liknar pa manga sétt Cullbergs kristeori (2006)
och skribentens berattelser. De anhoriga i artikeln beskrev ocksa liknande kénslor sasom

isolation, stor sorg, radsla, angest, ensamhet och acceptans.

Kjallman Alm, Hellzen och Norbergh (2013, tillgang online) skriver om att det vuxna
barnet k&nner sorg och forlust nér demenssjukdomen tar Over vilket ger upphov till
frustration. Dessa kénslor kan kopplas ihop till krisfaserna som informanterna i resultatet
berédttar om. Man kan darfor dra en slutsats om att Cullbergs kristeori (2006) kan anvéndas

vid forstaelse av anhdrigas upplevelse av demensjukdom och insjuknande.

7.2 Information

Informanterna fick i uppgift att beskriva vilken slags information de fick, av vem de fick
information och huruvida den informationen var tillrdcklig. Skribenten jamfor sedan
resultatet med Kolcabas- valbefinnande teori (Dowd, 2014), for att se hur sjukskotarna

skall kunna medverka till valbefinnande hos anhdriga, samt mot bakgrunden.

| alla fyra berattelser berattade informanterna att de inte var fullstindigt néjda med
informationsdelen i sin anhdrigas situtation. Informanterna har flera saker gemensamt:
informanterna anser de, i dagens lage, ar ganska duktiga pa vad demenssjukdom innebar;
att de tycker man varit tvungen att sjalv ta reda pa information fran egna kallor t.ex.
litteratur; att informationen inte blivit given utan kravd samt att de har inte direkt fatt nagra

broschyrer.

Kategorier som uppstod i resultatet var: Att kunna fa information i ett tidigt skede,
Information om sjukdomen och sjukdomsforloppet samt Enkel och strukturerad

information. Informanterna ansag att det ar tungt att vara anhorig eftersom man ar tvungen
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att sjalvstandigt leta informationen medan man férsoker anpassa sig till det nya. | en studie
gjord av Kjallman Alm, Hellzen och Norbergh (2014, s. 289- 297) har de intervjuat par,
varav den ena ar demensdrabbad, som gatt i stodgrupper i ett tidigt skede av sjukdomen.
Artikelns anhoriga berattar om att de fatt en bra informationsbas att sta pa. Informationen
har handlat om sjukdomen, hur det &r viktigt att ta en dag i taget och hur de skulle forhalla
sig till sin demensdrabbade anhoriga. Ett par papekade att informationen kunde kannas
overvaldigande vissa stunder men de flesta par betonade anda hur viktigt det var att kunna
fa mojligheten att delta i stodgrupper. Den information som dessa par fick i artikeln liknar
de behov som informanterna beskrivit i beréttelserna. Slutsaten ar att anhoriga har oftast

samma sorts informationshehov.

Kolcabas tre basomraden for att uppna véalbefinnande &r att lindra, underlatta och
Overskridande. (Dowd, 2014, s. 658) Sjukskotaren behover kunna Kkartlagga
informationsbehovet for att kunna uppnd vilbefinnande hos den anhdriga. En av
informanterna reflektar 6ver hurudan kompetens vardpersonalen har och hur viktigt det ar
for en anhorig. | en studie gjord av Athlin, Helgesen och Larsson (2012, s. 1672- 1677)
framkommer det att den anhdriga tar en mer passiv roll nar den uppfattar att personalen ar
duktig.

Sjukskotaren behdver kunna ge lindring genom att ge bra information redan fran borjan av
insjuknandet. Detta ar svart eftersom det ar inte latt att veta om den anhdriga ar i chock och
fornekelse, darfor kan det vara bra att ge latt information och sedan bygga vidare vid t.ex.
flera vardmaéten. Det ar viktigt att sjukskotaren informerar om hur och av vem den
anhoriga kan fa tag pa mera information. Det &r viktigt att sjukskotaren vet vilken slags
lindring en viss anhorig behdver och i detta fall: vad ar informationsbehovet. Om den
anhoriga kanner att denne fatt bra information sa underlattar det situationen eftersom den
anhoriga kanner sig sedd och hord. Né&r den anhdriga har en bra bas av information att sta
pa och kanner att situationen ar under kontroll sa kan den anhdriga uppna en kénsla av
Overskridande. (Dowd, 2014, s. 658- 659)
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7.3 Stod

Vagen fram till en diagnos vid ett insjuknande kan vara véldigt speciell och krévande,
darfor ville skribenten ta reda pa vilket slags stod de anhoriga har fatt. | studiens beréattelser
forklaras hur de anhériga klarade av situationen, vem de kunnat fa stod av och om det

fanns stod de stunder da de behdvde det som mest.

Under kategorin ”for mycket ansvar” anser vissa informanter att de hade velat klara av
situationen pa egen hand men att de allihopa i slutdndan haft ett behov av nagot slags stod.
De har olika upplevelser av stodutbudet, en av informanterna beréttar att hen inte haft
nagot stod alls medan en annan berattar att hen har fatt stod av olika specialister. 1 en
studie gjord Kjallman Alm, Hellzen och Norbergh (2013, tillgadng online) tar de vuxna
barnen alltfor mycket ansvar pa sig, de berattar om hur de oroade sig for allt fran de

vardagliga sysslorna till ekonomi och sékerhet, samtidigt som det var ett sorgearbete.

I Birkelund och Madsens forskning (2013, s. 3024- 3030) berattar dottrarna om
upplevelsen om hur annorlunda det var att bli foralder at sin foralder sasom ocksa en
informant om hur det kdndes konstigt att bli “mamma till sin egen mamma”. En av
informanterna berattar om hur hen tog allt ansvar pa sig sjalv och ville klara av situationen
sjalv men insag sjalv att det inte holl, detsamma géllde sonerna i Birkelunds och Madsens
forskning (2013, s. 3024- 3030). Sonerna ville klara av att hjalpa sina foraldrar men det

slutade i frustration nar det inte gick.

Man kan utlasa fran berattelserna i resultatet varfor det ar viktigt att det finns utvecklade
stodformer att ta till och hur sjukskotaren i dessa situationer kan applicera Kolcabas
valbefinnande teori pd demensvarden. For de anhériga som ar vid sidan av sina nara och
kéra vid insjuknandet sa dppnar sig en kanslomassig process upp framfér dem. I Kolcabas
valbefinnade teori (Dowd, 2014, s. 667) inkluderas ocksa storre perspektiv som innefattar
den spirituella och kulturella delen dar man kan placera in stodet. Det finns manga olika
stodformer och man kan hitta i intervjuerna olika k&nslor som behdver uppfyllas for att ge
upphov till valbefinnande. Sjukskdtaren har en stor utmaning framfor sig nar det géller att
ge ratt stod. Enligt Kjallman Alm, Hellzen och Norgberghs studie (2013, tillgang online) ar
deras slutsats i studien att det &r viktigt med stod, speciellt vid insjuknandet, eftersom att

anhdriga behover hjalp med att anpassa sig till en ny situation.
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Skribenten fragade av informanterna vad de skulle rekommendera for stodformer at andra i
samma situation. Nagra av informanterna var av den asikten att det mestadels ligger hos
den anhodriga sjalv att ta reda pa vilken hjalp och vilket stod man kan fa. En av
informanterna papekade att det kunde underlatta att det skulle finnas en uppsdkande

verksamhet som kunde hjélpa vid insjuknandet.

8 Kritisk granskning

| ett examensarbete &r det viktigt att man noggrannt foljer alla kriterier for att det skall bli
ett resultat med hdg kvalité. Skribenten har darfor valt att granska sitt examensarbete
utifran Larssons (1994) kvalitetskriterier. Skribenten véljer att utga fran intern logik, etiskt

varde, struktur och heuristiskt varde.

8.1 Intern logik

Den interna logiken &r ett kvalitetskriterie som &r ofta anvant inom forskning. Inom intern
logik menar man att lasaren inte behover ha en djup kunskap for att sedan kunna forsta
amnet. Inom den interna logiken vill man uppna harmoni mellan forskningsfragor,
datainsamling samt analysteknik. Det &r viktigt att tanka pa vid val av metod att man inte
laser sig redan vid problemformuleringen utan lar kanna d@mnet och skapar sig ett allmant
fokus over forskningen. Detta innebar att man skall rikta in sig pa problemformuleringen
efter hand, vilket kan ge upphov till ett mer tillforlitligt resultat. Den interna logiken
bygger pa att ett arbete skall innehalla delar som kopplas ihop till en helhet. Denna helhet
skall da ocksa skapa en balans mellan delarna for att ge den bésta forstaelsen for det
vetenskapliga arbetet. (Larsson, 1994, s. 168- 170)

Skribenten har gjort en forskning som riktat sig in pa anhorigas upplevelser. Dessa
upplevelser har handlat om krishantering, information och stod vid en nastaendes
insjuknande. Fran en borjan stod det klart att intervju som forskingsmetod skulle ge béasta
resultat. Skribenten ville i bakgrunden visa hur minnessjukdomar fungerar, hur den

anhdriga upplever sin vardag och hur den anhériga upplever en vardare. Skribenten menar
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att lasaren skall fa en latt forstaelse fran bakgrunden for att sedan kunna forsta resultatet av
intervjuerna pa basta satt. Dessa delar bildar da tillsammans en helhet som ger forstaelse
om hur det ar att vara anhorig. De teoretiska utgangspunkterna skall underlatta for
sjukskatarens vardarbete nar det galler hur man skall narma sig en anhorig och hur man

kan planera sitt vardarbete.

8.2 Etiskt virde

I en vetenskaplig forskning ar det viktigt att man har goda etiska varden. Det &r viktigt att
man skyddar den som deltar i forskningen men utan att férvranga resultaten. Man maste
alltsd kunna avgdra vad som &r det ratta och da uppstar det latt konflikter. For att kunna
skydda individerna sa finns det olika satt att ga till vdga t.ex. att man &ndrar namn och
platser eller andra egenskaper som gor att man kan identifiera dem. Det ar da det kan bli
problem nar man vager etik mot validitet. Det &r viktigt att tinka pa att om man maste
andra alltfor mycket sa paverkar det resultatet och da boér man dndra pa forskningen
istallet. (Larsson, 1994, s. 171- 172)

Skribenten har varit véldigt viktig med sina etiska Overvdganden under hela processen.
Skribenten har lamnat bort detaljer och dndrat information som gor att informanterna inte
skall kunna identifieras, dessa detaljer har inte inverkat pa resultatet. Informanterna har
slumpmassigt och frivilligt anmalt sitt deltagande efter att ha fatt lasa ett foljebrev dar det
star att de kommer att vara konfidentiella. Under intervjuerna gjorde skribenten
inspelningar med sin telefon for att sedan transkribera det, fore inspelningen satts igang
beréttade skribenten att materialet anvands endast av skribenten. Skribenten anser att

examensarbetet star pa god etisk grund.

8.3 Struktur

For att ett examensarbetets resultat skall vara av god kvalite dr det viktigt med struktur.
Detta innebar att resultatet skall vara valdisponerat och en forstaelig helhet. Det handlar
om att kunna presentera en rod trad genom resultatet vilket man uppnar om man uppvisar

vad som &r de egentliga huvudfynden. Om ett resultat inte har en god struktur sa kan
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tolkningen bli felaktig, darfor &ar det viktigt att man har relevanta och specifika detaljer som
hor till forskningen. (Larsson, 1994, s. 173- 175)

Skribenten har genom sitt arbete forsokt uppna en rod trad. Skribenten har under arbetets
gang lagt mest fokus pa att det handlar om anhorigas upplevelser. Resultat har delats upp i
krishantering, information och stod vilket ocksa var huvudrubrikerna i intervjuerna.

Huvudfynden lyfts pa sa vis upp pa ett strukturerat satt genom arbetet.

8.4 Heuristiskt varde

Forskning bedrivs for att upptécka ny kunskap och information. Detta ar en central uppgift
for kvalitativ forskning och nar man finner ny information sa ar det vitkigt att kunna
organisera den for att gora den lattforstaelig for lasaren. Med den nya informationen &r det
meningen att lasaren skall fa en ny uppfattning om verkligheten, det kan handla om
begrepp eller fenomen, och om man inte lyckas nd fram med denna framstallningen sa
kommer inte den kvalitativa analysen att fungera. Om en forsknings nya kunskap inte
lyckas formedla ett nytt budskap till lasaren sa har inte forskningen uppnatt sitt heuristiska
varde. (Larsson, 1994, s. 179- 180)

Genom denna forskning har skribenten velat finna anvéndbar information for sjukskotaren
nar det galler att kunna finnas till for den anhoriga. Skribenten har undersokt anhorigas
upplevelser nar en narstdende insjuknar i demens eftersom den anhoriga behover bli sedd.
Den nya kunskapen har framstéllts i kategorier och sammanfattande texter dar informanter
beréttar noggrannt sina behov av stéd och information. Denna information kan hjalpa

sjukskotare att kunna tillgodose den anhdrigas behov i varden.

9 Slutdiskussion

| dagens lage kan nastan alla inom varden sdga att de har vardat eller sttt pa en person
som drabbats av demenssjukdom. Dessa demensdrabbade patienter har oftast en anhérig

som ocksa borde fa vara sa delaktig som majligt inom varden. Dessa anhoriga kommer
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ofta i bakgrunden och kan ma ganska daligt. Det ar darfor viktigt att nar en person
insjuknar i demens sa behover den anhériga fa bli sedd och hord.

Syftet med studien var att 6ka sjukskotares forstaelse for den anhorigas upplevelse samt
behov av information och stéd nar en narstaende insjuknar i demens. Intervjuer har
genomforts dar de anhoriga fatt beratta om sina upplevelser nar den narstaende insjuknat i
demens. Intervjumaterialet analyserades och utifran materialet bildades kategorier, samt
berattelser for att ge 6kad forstaelse for situationen. Kategorierna delades upp i tre kapitel:
kris, information och stod. Resultatet av studien har tolkats utifran tva teoretiska

utgangspunkter, kristeori och valbefinnande teori.

| resultatet kan man ganska snabbt utlasa att dessa informanter upplever sig genomga en
kris, fastan de inte inser det i situationen. Vardpersonalen lyckas inte na fram med stod och
information tillrackligt snabbt och enkelt for att den anhoériga skall uppleva sig delaktig i
situationen. Detta innebér att man behdver utveckla vardformer som gor att den anhoriga
kan latt komma in i ett system dar denne far sitt stod- och informationsbehov uppfyllt. Det
ar da valbefinnade teorin kommer in i bilden. En av sjukskotarens storsta uppgifter i
varden ar att patienten, i detta fall den anhdriga, upplever ett vélbefinnade i sin situation.
Dessa informanter upplever en Iag niva av valbefinnande- hur kan sjukskotaren andra pa
detta?

Den stora frdgan blir: hur skall varden kunna &ndras sd att den anhoriga kanner sig
delaktig? | dagens lage finns det mycket information om vad demenssjukdomen innebér,
det vill saga om sjukdomsforloppet och behandling, men det verkar vara svart att fa ut
informationen. Tempot i varden har ocksa hojts de senaste aren, delvis pa grund av
inbesparning pa personalstyrkan. Detta kan ge upphov till att man inte hinner ge tillrackligt
mycket tid for den anhdriga, trots att det ar valdigt viktigt. Skribenten har sjalv upplevt
stress i varden under praktikperioder och vikariejobb. Under ett skifte hinner man inte i
dagens lage ge tillrackligt mycket tid for den enskilda patienten eller anhériga. Skribenten
har flera ganger kant sig otillracklig, som vardare, nar man inte hunnit lyssna och ge av sin

tid till de som behdver det mest.

Bakgrundsforskningen som anvants i studien ger styrka at att resultatet blir mera
trovéardigt, eftersom att de grundldggande behoven for de anhoériga oftast &r samma. Detta
kan darfor bidra till sjukskotares forstaelse av den anhdrigas situation. En anhorig behover
fa stod och information i ett tidigt skede for att kanna att de klarar av situationen. Detta
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innebér att man behover satsa pa att utveckla en vardform som gar att anpassa enligt den

anhorigas upplevelser.
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Bilaga 1

Semistrukturerad intervju - frageformular

1. Introduktion till intervju, hur lagga upp intervjun

2. Fragor om information

- Vad vet du idag om Alzheimers sjukdom?

- | din situation, nar det hela bérjade, hur fick du informationen? vilken slags information?

- Fick du tillrackligt med information om din narstaendes situation vid insjuknandet? Eller

blev det for mycket information?

3. Fragor om stod

- Hur klarade du av situationen vid insjuknandet?

- Vem fick du stod av?

- Visste du vart du kunde vanda dig for att fa mera stod?

- Vad rekommenderar du for stod former at andra i samma situation?
4. Slutord vid behov

Informanten far berétta mera om sin situation om behov finns

5. Avslutning

Avsluta intervjun



Bilaga 2

Hej!

Jag heter Julia Nylund och &r en tredje ars sjukskotarstuderande vid Yrkeshdgskolan Novia
i Vasa. Jag skall gora ett examensarbete om upplevelsen av att fa veta att en anhorig
drabbats av demens. Jag vill ta reda pa om du fick tillrackligt med stod och den

information som du behévde om din anhdriga och dennes sjukdom vid insjuknandet.

Jag har sjélv varit anhorig till nagon som drabbats av demens. Mitt intressse for demens
har darfor genom aren blivit starkare och darfor har jag valt att fordjupa mig i detta

omrade. Jag har sjalv arbetat inom demensvarden.

Att vara anhorig till ndgon som insjuknat i demens kan vara en valdigt svar sak att hantera
och darfor ar det viktigt att du far den hjalp som du behéver av sjukskétaren for att klara av
den nya situationen. Syftet med min studie ar att kartlagga behovet av stéd och information
i samband med att en anhorig insjuknar i demens. Denna studie hoppas jag kan vara till
nytta for mig och manga andra, samt utveckla demensvarden. Det &r ingen skillnad i vilket
skede du och din anhériga ar i sjukdomsforloppet eftersom jag har valt att fokusera pa
sjukdomens bérjan. Du, som anhorig, ar en viktig person bade for den demensdrabbade

och for sjukskdtaren.

Ditt deltagande ar frivilligt och du kommer att vara anonym. Nar och var intervjun sker
avtalas om enskilt. Om du vill delta i denna studie s& anmal intresset senast X , du kan

ringa eller sdnda e- mail!

Med vanliga hélsningar,

Julia Nylund, sjukskoétarstuderande

Telefon: 044- 290 3808

E- post: julia.nylund@novia.fi



